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Δεν υπάρχει ςφγκρουςθ ςυμφερόντων. 



• Childhood-onset SLE (CSLE): ζναρξθ νόςου πριν τα 18 χρόνια 

• 15-20% των περιπτϊςεων ΢ΕΛ 

• Επίπτωςθ 0.3-0.9/100.000  παιδιά ετθςίωσ 

• Επιπολαςμόσ 3.3-8.8/100.000 παιδιά 

• Χρόνιο  νόςθμα 10 x πιο ςπάνιο από NIA και ΢ακχαρ. Διαβιτθ τφπου 1 

• Χρόνιο νόςθμα με υποτροπζσ εφ’ όρου ηωισ 

 

 

 

 

΢ΕΛ με ζναρξθ ςτθν παιδικι θλικία 
 (Childhood onset SLE, π-΢ΕΛ) 



Kanakoudi et al. Ped Rheum Online Journal 2011 

O π-΢ΕΛ ειςβάλλει επικετικότερα από τον ΢ΕΛ των 
ενθλίκων (Μελζτθ από τθν Β.Ελλάδα… ) 



Ανάπτυξθ βλάβθσ ςε 31 Β. Ελλαδίτεσ 
αςκενείσ με π΢ΕΛ  ςε διάςτθμα 5-10 χρ(2017) 
κατά SLICC/ACR Damage Index (SDI) 
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΢υνολικι βλάβθ 47 Β. Ελλαδιτϊν  
αςκενϊν με π΢ΕΛ  ςε διάςτθμα 10ετίασ 
(2012) κατά SLICC/ACR Damage Index (SDI) 



Επιπτϊςεισ του παιδιατρικοφ ΢ΕΛ  
ςτον αςκενι  και ςτθν οικογζνειά του 

1. Επιπτϊςεισ ςτον αςκενι 2. Επιπτϊςεισ ςτα μζλθ τθσ   
οικογζνειασ 

Α) Σο χρόνιο νόςθμα και οι περιοριςμοί του 
Β)  Η κεραπεία  
Γ) Η ανάπτυξθ βλαβϊν  
Α+Β+Γ ςωματικζσ & ψυχικζσ επιπτϊςεισ 
που ευκφνονται για: 
 
 Δυςκυμία ζωσ και απόρριψθ τθσ εικόνασ 

του ςϊματοσ 
 ΢υχνζσ απουςίεσ από τα μακιματα λόγω 

ενεργότθτασ νόςου ι επανελζγχων  
μειωμζνθ ςχολικι επίδοςθ 

 Απουςίεσ λόγω ενεργότθτασ ι 
μειωμζνθσ ςωματικισ λειτουργικότθτασ 
από ακλιματα /εξωςχολικζσ 
δραςτθριότθτεσ ι τθν παρζα…   
μειωμζνθ ι/και διαταραγμζνθ 
κοινωνικότθτα 

Μεταβολζσ: προςωπικό χρόνο, 
ςυνκικεσ οικογενειακισ ηωισ & 
εργαςίασ, λόγω: 
 

α. Επανελζγχων-νοςθλειϊν 
(προγραμματιςμζνων ι 
ζκτακτων) 
 

β. Σθσ άμεςθσ ι ζμμεςθσ 
εμπλοκισ τουσ ςτθν πρόςβαςθ 
και χοριγθςθ τθσ κεραπείασ  
 

γ.  Σου απότοκου χρόνιου 
stress, τθσ αποδιοργανωμζνθσ 
δυναμικισ τθσ οικογζνειασ, των 
οικονομικϊν επιπτϊςεων 

 Pratsidou-Gertsi P. Mediterr J Rheumatol 2016; 27(3): 30-33 



 Χαρακτθριςτικά εφιβου με π-΢ΕΛ  
που πρζπει να γνωρίηουμε  ςτθ διαδικαςία μετάβαςθσ 

J Neurosci Res 2017 2;9: 362-70 
Neurosci Biobehav Rev. 2016 71:215-39  
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Πεδία «ωρίμανςησ» 

Επιφορτιςμζνοσ  με 2 μεταβατικζσ καταςτάςεισ: 

Xρόνιο νόςθμα παράλλθλα με μια ραγδαία ςωματικι αφξθςθ & ψυχοκοινωνικι ανάπτυξθ  

          _    Αλλαγι ιατρικισ ομάδασ ι/ και οικογενειακοφ ιατροφ 

– Αλλαγι διαμονισ (3βάκμια εκπαίδευςθ ι εργαςία) 

–  Αλλαγι αςφαλιςτικισ κατάςταςθσ 

– Επερχόμενεσ αλλαγζσ ςτθν οικογζνεια, ςχζςεισ, εγκυμοςφνεσ… 
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• Προςωπικι φροντίδα του εαυτοφ (ανεξαρτθςία) 

• Περιβάλλον περίκαλψθσ κατάλλθλο για τθν θλικιακι περίοδο…. 

• Αςφαλιςτικι κάλυψθ/ζκδοςθ πιςτοποιθτικϊν υγείασ, ςτρατολογικϊν, 

επαγγελματικϊν ελαφρφνςεων κλπ 

• ΢υμμόρφωςθ ςτθν προγραμματιςμζνθ και ςυνεχιηόμενθ παρακολοφκθςθ  

Βζλτιςτθ ζκβαςθ 

 

Πλθροφόρθςθ για τθν αναγκαιότθτα τθσ μετάβαςθσ  
ςε ρευματολογικό ιατρείο ενθλίκων (για  ΢ΕΛ) 



 Διαδικαςία μετάβαςθσ τθσ φροντίδασ 
Transitional care  

  

Ομαλι μετάβαςθ από ςφςτθμα περίκαλψθσ  

εςτιαςμζνο ςτθν οικογζνεια  εςτιαςμζνο ςτον αςκενι… …. 

Προςχεδιαςμζνεσ  και ςυντονιςμζνεσ δράςεισ  

Παροχι εφοδίων ςτον αςκενι που:  

διαςφαλίηουν  ζνταξθ & παραμονι ςτισ νζεσ δομζσ  

 βζλτιςτθ ζκβαςθ και ποιότθτα ηωισ 

 

 
J Adolesc Health 1993;14:570–6  
Ann Rheum Dis 2016;0:1–8. 



1. Αςκενισ 

2. Γονείσ 

3. Παιδορευματολόγοσ 

4. Ρευματολόγοσ ενθλίκων 

5. Άλλοι επαγγελματίεσ υγείασ  

 
 

 
Ομάδα ςυμμετοχισ  ςτθ μετάβαςθ 

ςε Ε.Ι. ενθλίκων για π-΢ΕΛ 



΢υνεχιηόμενθ εκπαίδευςθ αςκενι/οικογζνειασ 

΢τόχοσ:  αυτοφροντίδα & βελτίωςθ  διαχείριςθσ 

υγείασ/ηωισ του αςκενι  

Ψυχικι ενδυνάμωςθ ΟΛΩΝ 

Springer Plus 2015;4:111 

΢χεδιαςμόσ  εξατομικευμζνοσ ( από ςκοπιά αςκενι/οικογζνειασ):   

Προςαρμογι όλων  των  μελϊν τθσ οικογζνειασ ωσ προσ τον π΢ΕΛ 

Ενθμζρωςθ εκπαιδευτικοφ προςωπικοφ (ςχολείο) για τον π΢ΕΛ 

Εκπαιδευτικι/προπονθτικι  ομάδα: 

     Ιατροί/ επαγγελματίεσ υγείασ 

 



Πεδία εκπαίδευςθσ  

Προοδευτικι (stepwise) εφιβου/οικογζνειασ 

 Κατανόθςθ νοςιματοσ :διάγνωςθ, πορεία, ζκβαςθ, «αναπθρία»  

πολυδιάςτατθ διαχείριςθ, ςυμπλιρωςθ SMILEY (Simple Measure of 

Impact of Lupus Erythematosus in Youngsters) 

 Δεξιότθτεσ και εφαρμογι τθσ  ςυναπόφαςθσ  (ζντυπα ςυναίνεςθσ,) 

  Αυξανόμενθ ςυμμόρφωςθ: Δεξιότθτεσ αποτελεςματικισ επικοινωνίασ 

με  τουσ υποςτθρικτζσ τθσ υγείασ και ηωισ του 

 Αποτίμθςθ ικανοποίθςθσ από παρεχόμενεσ υπθρεςίεσ 

 Ανάπτυξθ ρεαλιςτικϊν προςδοκιϊν για τθ ηωι(επάγγελμα,οικογζνεια…) 

 

ϋΙδια γλϊςςα! 

Ειδικόσ Αςκενισ+ 
οικογζνεια 



Αυτοεκπαίδευςθ ςτον π΢ΕΛ 

Διαδικαςία  και ςθμαςία τθσ  διαδικτυακισ 

πλθροφόρθςθσ 

• Ζγκριτοι διαδικτυακοί τόποι  πλθροφόρθςθσ  

• Ζντυπα ςυλλόγων 

Φορθτά βοθκιματα: 

• Organizer (ζντυπο/θλεκτρονικό) – φάρμακα, 

ραντεβοφ, πρόςβαςθ ςτο ρευματολόγο (όνομα, 

κλινικι, τθλζφωνο, e-mail, social media)  

• Πλθροφορίεσ μζςα ςτο πορτοφόλι/τςάντα  για 

επείγουςα ιατρικι παρζμβαςθ (τρζχουςα 

κεραπεία, διεφκυνςθ και τθλζφωνο  πλθςιζςτερου 

ατόμου & ρευματολόγου  υποςτιριξθσ) 



• Διαγνωςτικά κριτιρια κατάταξθσ (πότε εκπλθρϊκθκαν) 

• Αρχικι ειςβολι (score SLEDAI/ECLAM) -αντιμετϊπιςθ  

• Πορεία (score SLEDAI/ECLAM) - κεραπευτικά ςχιματα – ςυμμόρφωςθ 

• Ανοχι κεραπειϊν/ φαρμακοτοξικότθτα 

• Χρόνοσ ανάπτυξθσ βλαβϊν  SDI κατά SLICC/ανεπάρκεια γονάδων 

• ΢τθν τελευταία αξιολόγθςθ: Ποςοτικι εκτίμθςθ ενεργότθτασ/βλάβθσ (ιδίωσ 
για νεφρό, καρδιά, ΚΝ΢, οφκαλμοί, αίμα) 

• Εμβολιαςμοί, οςτικι υγεία, αντιςφλλθψθ 

• Ακαδθμαϊκι  επίδοςθ 

• Ψυχοκοινωνικι κατάςταςθ 

• Άλλεσ ςυν-νοςθρότθτεσ 

• Ιατρικζσ αναφορζσ άλλων ειδικοτιτων 

• Ποιότθτα ηωισ 

 

 

 

 
Μετάβαςθ εφιβου  με π-΢ΕΛ: 

΢υνοδευτικι ενθμερωτικι ιατρικι αναφορά 



Είναι ζτοιμοσ/θ  ο ζφθβοσ  με π-΢ΕΛ 
για μετάταξθ/ζνταξθ (transition);  

• Εξατομικευμζνθ διάρκεια μετάταξθ/ζνταξθ (ΜΕ) 

• ΢ταδιακι εκπαίδευςθ και επιμόρφωςθ του αςκενι για το 

π΢ΕΛ (χαρακτιρα- ενδιαφζροντα-ωριμότθτα εφιβου) 

• Ετοιμότθτα για γονεïκι «απεξάρτθςθ» ςτθν περίκαλψθ 

• Απουςία ενεργότθτασ ςτο τελικό ςτάδιο τθσ ΜΕ 

• Αποφυγι επειςοδιακισ ΜΕ ( περίοδοσ 

εξετάςεων/ςυναιςκθματικισ αςτάκειασ, πζνκουσ κλπ)  



Σασ ευχαριςτώ για την προςοχή ςασ! 
Ερωτήςεισ? 


